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先天性胆道閉鎖症極細の看護
一円児の成長発達と母親の精神的援助一
10階東病棟　○八嶋恵美子　塩出靖子　増田恵子　大畠由美
　はじめに
　先天性胆道閉鎖症（以下、CBAと略す）は、先天
的に肝外胆管の一部門たは全体が閉鎖している為に、
胆汁が十二脂腸内へ流れず、新生児期の黄疸が消失せ
ずに遷延する疾患である。また灰白色便、ビリルビン
尿、肝腫大を主訴とし、放置すれば肝硬変が進行し、
命にかかわる難治性の乳児疾患である。CBAの治療
法は外科的治療以外になく、生後60日以内に手術さ
れるか否かが、その予後を大きく左右する。たとえ、
手術によりいったん胆汁排泄が得られても、術後の上
行性胆管炎や門脈圧充進症による食道静脈瘤など長期
生存を脅かす問題が残る。
　患児は、生後65日目で肝門部空腸吻合術及び外胆
汁痩造設術を施行したが、十分な胆汁排泄が得られず
肝硬変症が進行し、出血傾向、発育遅延、カルシウム
代謝障害による骨折、腹水・浮腫等の症状が出現した。
肝移植以外の治療法が残されていない患児に、苦痛の
緩和、成長発達への援助、母親の不安の緩和を目標に
看護を行った。この患児は、全身状態が悪化し、死の
転帰をとったが、今後の看護に役立てる為、症例の経
過と看護展開をまとめここに報告する。（ここでは、
成長発達と母親の精神面の援助を中心に述べる。）
　1　事例紹介
　1。症例
　患児：■■■■［昭和62年9月■生まれ
　病名：先天性胆道閉鎖症、陰嚢水腫、水頭症、左大
　　　腿骨々折
　主訴：黄疸、白色便
　入院期間：昭和62年11月［］～昭和63年10月［］
　手術日：昭和62年12月■
　術式：肝門部空腸吻合術
　家族構成：父親一と母親一
　　　の3人家族、1－■■■■■■膠］
　両親の印象：母親は、患児の状態に敏感で一喜一憂
　　　していた。患児に対しては一生懸命話しかけ、
　　　ケアにも積極的に参加していた。父親は母親と
　　　患児を見守るようなタイプであったが、病状が
　　　変化すると必ず来棟し、状態説明を受けていた。
　2．入院までの経過
　妊娠・分娩歴に異常なく、在胎38週、体重2824
9で出生する。黄疸が強い為、生後3日目より光線療
法を4日間行い、ビリルビン値が低下した為退院とな
る。
　1カ月検診時、母親が「黄疸が気になる」と医師に
話すが、「特に心配ない」と言われ、そのまま放置す
る。この時、便は、卵黄色様であった。
　2カ月検診時、黄疸増強みられ、便もクリーム色に
なった為、11月　　　某病院受診し、11月　　　1
同病院入院、11月■■■家族の希望により、当院受
診し、そのまま入院となる。
　尚、陰嚢水腫については、生後1カ月頃より認めら
れ内容物55cc穿刺が施行されたが、すぐに水腫状態
を呈したという。
　3．入院後の経過
　入院直後より、エコー・CT等の検査施行されるが、
CBAの確定診断が得られず、12月■試験開腹が
行われた。術中胆道造影にて肝管肝内胆管抽出されず、
CBAと診断し、肝門部空腸吻合術及び空腸痩造設術
施行する。術後、総ビリルビン値（以下T－Bilと略
す）は低下するが、熱発が持続し、胆汁培養にて黄色
ブドウ球菌が証明され、上行性胆管炎の診断で、抗生
剤を投与した。以後、翌年1月初旬までT－Bil　2～
3　mg／deであったが、その後、肝機能悪化、さらにT
一　Bi1が再度上昇し、肝庇護剤・利胆剤等投与するが、
改善しなかった。3月、タール便がみられ、上部消化
管出血と考えられ、輸血・禁食等にて改善した。6カ
月検診にて脳室拡大指摘されCT施行し、脳室拡大が
認められるが出血はなく、眠剤の使用による肝臓への
影響を考え、くわしい検査は行われず、様子観察とな
る。以後もT－Bil上昇が続き、8月に再度下血がみ
られ、輸血により下血はおさまるが、黄疸・腹水・浮
腫・静脈怒張・貧血等増悪を続け、渡米による肝移植
が計画されるが、体重も少なく、長時間の麻酔に耐え
られる全身状態ではないこと、米国では日本人の肝移
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移植は1年に1件と決められていることから、生後ユ
年が過ぎるまで全身状態を改善しながら肝移植を待つ
ことになる。8月下旬、左大腿骨々折が判明し、ギプ
スシーネにて固定する。9月、全身浮腫が著明になり、
T－Bi1上昇が続く。10月旧一一A血圧低下、呼吸状
態不良、高アンモニア血症にて酸素テントを使用、F
OY及びイノバンの持続注入を開始するが、アシドー
シス及び出血傾向が著明となり、輻幹に点状出血が出
現する。10月1■［］鼻出血及び微量の吐血出現し、
交換輸血・血漿交換を計画していたが、10月一
呼吸停止・心停止出現し、蘇生試みるも効果なく死亡
した。死因は、CBAによる高ビリルビン血症に基く
心肺機能不全と考えられた。（検査データ・体重等の
くわしい経過については表1を参照のこと。）
　皿　看護展開
　1．看護目標
　　（1）母親の精神的不安の緩和ができる。
　　（2）月令に応じた成長発達を促す。
　2．問題点
　　（1）門門の状態が一定していない為、母親の不安が
　　大きい。
　　（2）総蛋白（以下T．P．と略す）低山が長期間続いて
　　いる為、成長発達が遅れている。
　3．看護の実際
　　（1）問題点（1）に対して
　　　家族への状態説明は、医師から行うようにし、
　　必ず看護婦も同伴した。同伴できない時には、説
　　明内容を医師に確認し、医師・看護婦間での状態
　　説明の違いがなくなるようにした。さらに説明内
　　容は、カーデックスに記載し、申し送るよう努め
　　た。その結果、母親から医師・看護婦からの説明
　　が違うという訴えはなかった。
　　　病状が進行してくると、母親は熱発や便の色な
　　どにかなり敏感になり、面会に来ると必ず「熱は
　　ありますか。」「便の色はどうですか。」等の質
　　問をし、自宅へ帰ってからも電話をかけてくるよ
　　うになった。さらに少しでも状態に変化がみられ
　　ると感情失禁する様子がみられた。その為、状態
　　が大きく変化したり治療方針が変更された時には、
　　医師に状態説明を依頼した。それ以外は、母親か
　　ら聞かれた事に対して答え、看護婦側から病状に
　　ついては説明は行わないようにした。しかし、母
　　親の疑問に対しては、ゆっくりと話を聞き、はっ
　　きりとした態度で応答するようにした。さらに、
　　その日の児の機嫌や発達については、看護婦の方
から積極的に話しかけるようにした。
　また、面会時間についても考慮した。当病棟で
は火・木・土・日・祭日の午後3時より7時まで
を面会時間としているが、　「1日！回は患児の顔
を見た方が安心できる」という母親の気持ちを考
慮し、主治医も「長時間に渡り、治療を受けなけ
ればならない患児の場合、母親の愛情は、患児の
闘病意欲を失なわせないようにする為に不可欠で
ある。」という考えであり、面会許可が出た。そ
して、仕事をしている母親の時間も考え、病棟内
でも三児が安静時間をとっており、病棟内が比較
的落ち着いている午後1時から3時を、面会日以
外の面会時間とした。面会時間内にはできる限り
ケアに参加してもらった。ケアに関しては母親は
積極的に参加していたので、母親にまかせられる
部分は、母親の自由に行わせ、母親と三児の接触
する時間を多く持たせ、面会時間内は患児と接し
てもらう為にできる限り処置は面会時間外にした。
また、比較的、病状の落ち着いている時には、病
棟内で行われる行事に参加してもらい、さらに主
治医より散歩が許可されたので、捨児の状態に合
わせて散歩を進めていった。
（2）問題点（2）に対して
　表1にみられるようにTPの二値が続き、体重
増加も不良であった。その為、経口からの栄養摂
取をできる限り多くするように努力した。
　術後の経口は、エレンタールPより開始され、
初めのうちは、量が少なかったので順調に摂取で
きていた。しかし、量が多くなってくると、月令
とともに、味覚も発達してきた為か、徐々に摂取
量が減少してきた。その為、主治医と相談し、F
K－3に変えたところ、良好に摂取できるように
なった。さらに月令が進み、離乳前期食（1日1
回、おかゆとペースト）が開始されたが、看護婦
は、他児の介助もあり、時間をかけてゆっくり介
助することが不可能であり、また、母親が患児の
ケアーに積極的だったので、母親に食事介助をし
てもらうようにした。まず、離乳食前期は昼食時
に配膳されるので、母親が夕食時に介助できるよ
うに法語の離乳食を夕食時に配膳してもらえるよ
うに、栄養課に依頼した。さらに面会日以外は、
午後ユ時からの面会を午後12時からとし、昼食
時に介助ができるよう来棟してもらった。患児の
離乳食は、順調に中期、後期へと進んでいったが、
ペースト状の副食の摂取量が多かった。それで、
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　さらに、経口摂取量を増やす為に、食事の持ち込
　みを許可した。しかし、それに伴い、偏食傾向が
　現れ、ミルクは乳首で飲まなくなり、スプーンで
　摂取させるようにして、全量摂取させていたが、
　腹満が増強してくると、食事やミルクの摂取量は
　減少していった。そこで、1回量を少なくし、細
　めに摂取させるようにし、空腹様に哺平している
　時にミルクを飲ませるようにした。そうすること
　により、経口摂取が増加した。
　　運動、精神面での発達に関する援助も栄養面と
　合わせておこなっていった。できるだけ音の刺激
　が与えられるように、カセットテープを利用して
　病室内に音楽を流した。また、処置やケアをして
　いる時は必ず声をかげながら行い、スキンシップ
　もとっていった。患児は、点滴治療が必要である
　ため抑制されていることが多かったが、必要最少
　限の抑制とし、フリーとなっている四肢で遊べる
　ようベット内にオモチャを置き、四肢及び指先の
　運動を促した。また、面会時や看護婦が見ていら
　れる時は、抑制をさらにはずして運動できるよう
　にした。抑制している時にも、バギーやコンビラ
　ックを利用したり、病室内にビニールシートを敷
　き、その上で遊ばせる等、ベットから離れる時間
　を作った。そして、散歩が許可されていたので、
　日光浴、外気浴も兼ね、状態を見て散歩にも連れ
　て行った。しかし、発達に関しては、表1にみら
　れるように遅れていた。
皿　考察
　母親の精神面での援助に関しては、医師・看護婦
間で言動を統一したことにより、母親との信頼関係
を築くことができたと思われる。また、状態や治療
方針に変化があった時に、医師よりすぐに状態説明
をしたことも、信頼関係を強くするのに役立ったと
思う。
　面会時間に関しても、母親の希望を受け入れ、特
別面会を許可したことは、母親・児双方の精神を安
定させる為には、十分役立った。しかし、毎日の面
会は、仕事を持つ母親には負担だったかもしれない。
さらにもう一つの問題は、他児の母親より、食事介
助の為の特別面会の希望が出たことであり、その児
は、病状その他の理由により、面会は許可されなか
ったが、三児の特別面会の許可にあたり、他児の母
親への配慮が足りなかった事が反省させられた。
　栄養面に関しては、児の摂取量や状態に合わせ、
ミルクや食事内容、回数、及び時間を変えて行なつ
　た事は、児の経口摂取量を増やすことに役立った。
　しかし、検査データからもわかるように体重増加も
　悪く、栄養面ではあまり改善されなかった。あまり
　に、経口摂取量を増やすことばかりを考え、カロリ
　一面や児の吸収障害を考慮に入れなかったことが問
　題であろう。
　　運動・精神面での発達に関しては、計画された事
　は実施されていたが、思うような結果が得られなか
　つた。これは、刺激の方法に問題があるわけでなく、
　低栄養が続いていたことや水頭症が関係していると
　思われる。病室内の音楽は、病室内の雰囲気を高め
　る為にも効果的であったし、散歩に出たことは、母
　子等に、長い病院生活の中で、気分転換という意味
　でも役に立ったと思う。
　おわりに
　今回、生後65日目で肝門部空腸吻合術及び外胆汁
痩造設術が行われたが、術後の経過が思わしくなく、
肝移植の時期を待ちながら死亡していった事例の看護
を振り返り、看護とは、疾患に対する治療の援助、も
うひとつは、母子共に回復をあざし、闘病を続けてい
けるようにするということを再認識した。このように
小児看護の中で、患児の成長・発育という問題を考え
てみると、母子分離を予偽なくされる入院生活の中で、
母親に少しでも長い時間児と接する機会を作ることの
必要性を知った。「今日は、よくおしゃべりしていま
す。」などと患児の状態報告をするなど家族とのかか
わり、医師からの「また散歩に行けるようにしてあげ
たい。」との声かけなどから成り立った医師、家族間
の信頼関係の重要さを知り、それが治療へ結びつくこ
とがわかった。そして、患児を援助し、支えていくの
は、母親であることを痛感した。
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